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disorder  (ASD). Here we explore  the effects of diagnostic status specifically, comparing  families 
with children with an ASD diagnosis with others who a) have additional needs but no signs of ASD; 
and b) have additional needs and signs of ASD but no diagnosis. Mothers (n = 76) of children with 
additional  needs  completed  standardised  questionnaires  about  quality  of  life,  stress,  service 
provision, child behaviour and presence and severity of ASD traits. In addition, a group of mothers 
of typically developing young people (n = 17) completed standardised questionnaires on individual 















with  typical  social  interaction  and  communication  abilities,  and  the  presence  of  restricted  and 
repetitive  behaviours  as  well  as  sensory  hypo‐  and  hypersensitivity  [1].  ASD  is  also  strongly 
associated with  intellectual disability  [2]  and/or  other mental  health  comorbidities  (e.g.;  anxiety, 
depression, obsessive‐compulsive disorder (OCD), attention‐deficit/hyperactivity disorder (ADHD)) 

















This study aimed  to  investigate  the quality of  life status of  families of children with possible 
undiagnosed ASD and unmet support needs. Identifying such a sample is a challenge, however we 
were fortunate to be able to conduct this study with a non‐clinical sample derived from the education 




































n = 41 n = 18 n = 17 n = 17
Age *  mean  15.60  16.35  16.06  15.85 
  SD  1.9  2.34  1.40  1.7 
Gender  no. (%) male  23 (56%)  17 (95%)  12 (71%)  8 (47%) 
IQ  Mean  72.78  84.06  66.50  111.82 
  SD  16.86  22.08  9.35  16.88 
School  Mainstream  20 (49%)  7 (39%)  3 (18%)  15 (88%) 
  Special  17 (41%)  9 (50%)  11 (65%)  0 
  FE College  4 (10%)  2 (11%)  3 (18%)  2 (12%) 
SCQ  mean  7.53  22.89  20.06  0.59 
  SD  3.87  5.83  3.38  0.79 
CBCL  Mean  67.00  81.44  89.65  11.24 
  SD  33.43  29.29  49.27  10.85 
* There were no significant differences  in mean age between the 4 groups. ASD: Autism Spectrum Disorder; 







(t(87) =  −5.82,  p <  0.01), Group  1  (low SCQ) had  significantly higher  scores  than groups 2 and 3   
(t(87) = −2.4, p < 0.05), but there was no significant difference between groups 2 and 3 (t(87) = −0.36,   



















































There  was  a  significant  effect  of  group  on  Family  Quality  of  Life  Survey  (FQoLS)  scores 
(mothers’ mean score of satisfaction weighted by  importance)  (F(3,83) = 9.88, p < 0.01)  (Figure 3). 
Planned contrasts  for  linear  trend  (p < 0.01),  indicated  that  family quality of  life  (QoL) decreased 
proportionately, with  the TD  group  having  the  highest QoL  followed  by  group  1  then  group  2   
then group 3. Family QoL was significantly higher  for  the TD group  than  the other  three groups   
(t(83) = −4.38, p < 0.01). In addition, family QoL was significantly higher for group 1 than for groups 
2  and  3  (t(83)  =  −3.44,  p  <  0.01)  and  there was no  significant difference between groups  2  and  3   
(t(83) = −1.56, p = 0.12).   
The mothers of young people in groups 1–3 only completed the section of the FQoLS relating to 







































  SCQ CBCL  WHOQOL FQoLS FSCI  IQ 
CBCL  r(76) = 0.385 *           
WHOQoL  r(75) = −0.349 *  r(75) = −0.406 *         
FQoLS  r(73) = −0.378 *  r(73) = −0.250 *  r(72) = 0.587 *       
FSCI  r(74) = 0.474 *  r(74) = 0.363 *  r(74) = −0.564 *  r(71) = −0.464 *     
IQ  r(65) = −0.147  r(65) = −0.125  r(65) = 0.028  r(63) = −0.071  r(64) = −0.057   





behaviour as measured by  the Childhood Behaviour Checklist  (CBCL) score. Results showed  that 
there  was  still  a  significant  positive  correlation  between  SCQ  score  and  maternal  stress  and  a 














































Correlations  between  self‐reported  service  contact  and  usefulness with maternal  and  child 

































































without  an ASD diagnosis had  the  lowest  levels of  family quality of  life. Although  this did not 
significantly differ from the group with an ASD diagnosis, it suggests that quality of life for those 
families  for whom  there  is no  explanation  for  the young person’s difficulties may be  even more 































of additional  support,  IQ and challenging behaviour cannot  fully explain  these  relationships. An 





health of young people within  the educational system  in Scotland who were considered by  their 









































specifically  relating  to  disability  issues.  Respondents  are  asked  to  rate,  on  a  Likert  scale,  the 
importance of 25 aspects of family life, and are then asked to rate their satisfaction with that aspect 
for their own family. In the analysis the overall satisfaction score is weighted by the importance given 
to each of  the aspects  involved. The survey  is reported  to have relatively good  internal reliability 
(domain scores of α = 0.82–0.90) [39]. 
Some adaptations were made  to  the original  format of  the FQoLS with permission  from  the 




specifically  to  families  of  a  young  person with  additional  needs  these were  removed  from  the 







people with developmental disabilities and as such  the content was not suitable  for use with  the 
families  of  typically  developing  young  people;  it  was  therefore  used  only  with  groups  1–3.   










out  to  control  for  the  effect of one variable while  examining  the  relationship between  two other 
variables. One‐way analyses of variance (ANOVAs) with planned contrasts were used to test for the 
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